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 های خاص شهرکرمانمراجعه کننده به مرکز بیماری نگرش مادران کودکان مبتلا به تالاسمی دانش و
 نسبت به بیماری کودکانشان 
  
  *مارال کارگر نجفی  فریبا برهانی 
 
 
 خلاصه
سیسام  اراهاه  و خاان اده  بیماار  برای ایعدیده مشکلات که است دنیا در مزمن ارثی هایبیماری ترینشایع از یکی تالاسمی ::مقدمه
آنها باعث ایجاد اخملال در روناد زناد ی های خان اده و تناع مشکلات این بیماران وشیاع بالای این بیماری .کندمی ایجاد خدمات سلاممی
 .دهدنشان میع ارض آن وکادکان را در خصاص بیماری  مادرانآ اهی و دانش  بررسیو این امر لزوم   رددطبیعی ایشان می
انجاام  رتماه  دارناد  مبملا به بیماری تالاسمی ۀکادکان سن مدرسکه  مادرانیآ اهی و نگرش با هدف بررسی  ۀ حاضرمطالع :هدف
 .است
 12تاا  6در رنا  سانی  مبملا به تالاسمی ماژورکادکان  مادراننگرش آ اهی وبه منظار بررسی   این مطالعه تاصیفی مقطعی :روش
هاای ی جماع آوری اطلاعاات  از سرسشانامه بارا . کردند انجام شاد رکز تالاسمی شهر کرمان مراجعه میسال که برای دریاتت خان به م
روایی صااری و متما ا و سایاایی باه روش آلفاای که ر ساخمۀ آ اهی و نگرش اسمفاده شدسژوهشگ ۀاطلاعات دما راتیک و سرسشنام
اف ساژوهش های آماری تاصیفی و تتلیلی ممناسا باا اهاد ها از نرم اتزار آماری و آزمانآوری دادهو بعد از جمع سنجیده شد کرونباخ
 .ها اسمفاده  ردیدجهت تجزیه و تتلیل داده
نشاان ها را نسبت به بیماری تالاسمی کادکانشاان و نگرش آنرا در ابعاد مخملف مادران آ اهی های حاصل از سژوهش  یاتمه  :نتایج
  2191)6.92(درماان   2.92)5.95(  علای 5.90)2.92(آ اهی از بیماری:عبارت باد ازمیانگین به دست آمده از ابعاد مخملف آ اهی . دهدمی
 .باد 55952)..912(ه از نگرش میزان میانگین به دست آمده .0952)1.91(کلآ اهی و 0695)2.95(راههای انمقال  5592)..95(تشخیص
نماای  باه  ایی به س الات به دست آوردناد  میانگین اممیازاتی که واحدهای مارد سژوهش از ساسخ با تاجه به :بحث ونتیجه گیری 
نشان داد که میانگین آ اهی این مادران در همۀ ابعاد آ اهی از علای   راههای انمقال  تشخیص  درمان و آ اهی کل ضاعیف و  دست آمده
ها نشاان مای دهناد این یاتمه. نگرش این مادران ه  نسبت به بیماری تالاسمی نامطلاب است. باشدتنها در بعد آ اهی از بیماری مماسط می
آمازشای و به این ترتیا رساید ی باه نیازهاای ای مزمنی مانند تالاسمی در اتراد جامعه در سطح سایینی قرار دارند که آ اهی از بیماریه
 .تاجه قرار  یرد کادکان باید بیشمر از  ذشمه مارد این مادران
 
 سن مدرسه کودکان، مادراننگرش،  ،آگاهیتالاسمی،  :واژه های کلیدی
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 قدمهم
تالاسمی  یک  لابالیناساتی ارثی است که در اثر جهش  بیماری
در . شادا یا بما  لابین به ترد منمقل میهای سازنده زنجیره آلفدر ژن
ا ر . دارد تالاسمی ناع بما  اخملال در ژن سازنده زنجیره بما وجاد
-مبملا به بما تالاسمی ماژور و ک هر دو ژن بما معیاب باشد  ترد 
در ن احی مدیمرانه  ن احی  این بیماری ).62(خانی شدید خ اهد شد
اسم ایی و مناطق نزدیک اسم ا در قاره های آتریقا و آسیا بیشمرین 
نفر به این  55551در کشار ایران  حدود و  )11( شیاع را دارد
مارد جدید به این تعداد اتزوده  5502بیماری مبملا باده و سالانه 
بیمار شناخمه شده یک  5902در واقع سالانه به ازای هر . شادمی
تاجه به اینکه هزینه . شادمارد جدید به بیماران قبلی اتزوده می
تشخیص و درمان هر بیمار مبملا به تالاسمی ماژور در سال حدود 
میلیان  02شاد که سالانه حدود شد  برآورد میبادلار می 55552
دلار از بادجۀ کشار صرتا جهت تشخیص و درمان م ارد جدید 
 )..(بیماری هزینه  ردد
های مزمن و نات ان کننده به چان سایر بیماریبیماری تالاسمی ه 
های مزمن ابملا به بیماری). 21(درمانی طالانی و سیگیر احمیاج دارد
بیماران با متیط تیزیکی و اجمماعی که در آن  بر روی تعاملات
 ذارد و ارتباط اتراد را با همسالان تغییر تاثیر می  کنندزند ی می
های مکرر از مدرسه دهد و احساس عدم اعمماد به نفس و غیبتمی
های مکرر و درک این به دلیل بیماری یا تزریق خان  بسمری شدن
ت اند ع اق ری نخ اهند باد  میهای بیمانکمه که هر ز بدون نشانه
 )..(غیر قابل جبرانی برای آنها داشمه باشد
ابملا به بیماری تالاسمی مانند سایر بیماریهای مزمن بر روی 
-تعاملات بیماران با متیط تیزیکی و اجمماعی که در آن زند ی می
دهد و  ذارد و ارتباط آنها را با همسالان تغییر میکند تاثیر می
 ردد تا زند ی ت ام با خسمگی  ضعف و رنجاری را در میباعث 
ایام کادکی و ناج انی تجربه کرده و قادر به تجربۀ متیط زند ی 
طبرسی و همکاران در مطالعۀ خاد . ).(خاد مانند اتراد سال  نباشند 
که برای کاهش مشکلات این  کنندلما بیان میدیپابه نقل از 
شگیری از یعنی درمان مناس  و سی بیماران باید به سه عامل اصلی
های آمازش همگانی جهت آ اهی اتراد تغییر شکل اعضا  برنامه
با بیماران  متلاسجامعه از این بیماری و ارتباط ماثر و مسممر تی  
مطالعات دیگر ه  بیانگر این  ).6(آنان تاجه اساسی شاد ادۀو خان
در جامعه در  های ارتقا دهندۀ سلامتماضاع هسمند که برنامه
 با تاجه به آ اهی  دانش و نگرش صارتی ماتق خ اهند باد که
 ).2( کنانی اتراد طرح ریزی شاند
نقطۀ تجمع  خان اده اولیناز آنجاهیکه با تاجه به مطال عن ان شده و 
و به خصاص  های صتیح والدینها و آمازشراهنمایی اتراد است 
 از طریق آنها نیزت اند از ع امل خطر سیشگیری نماید و می مادران
ت انند به سرعت و در عین حال داشمن آ اهی از علاه  بیماری می
با خانسردی وارد عمل شده و با تشخیص به ماقع به کمک 
-تبعیضها و های اجمماعی  برچس نگرش ).0 02(ترزندان بشمابند 
اغل ریشه در اطلاعات  های ایجاد شده در مارد بیماران مزمن که
اند از خاد بیماری مضرتر تناکاتی و نادرست از بیماری دارد و می
های باورهای غلط و نگرشبر این اساس  ).22(تر باشدو مخرب
منفی والدین نسبت به بیماری ترزندشان که اغل  ناشی از عدم 
 .ت اند سلامت عمامی آنها را به خطر اندازدآ اهی آنهاست می
بینانه به دهند که والدین با نگرش مثبت و واقعمطالعات نشان می
-های منفی  مکانیزمبیماری ترزندشان در مقایسه با والدین با نگرش
در تتقیقی که بر ). .(برندهای با مدارای بیشمری را بکار می
که ایجاد  هاست نشان داد شدهکادکان مبملا به تالاسمی انجام 
اعث اتزایش  ی و آیندۀ این بیماران بنگرش مثبت در مارد زند
 )0( رددها میتتمل سخمی
-ای و شغلی خاد یکی از  مناس سرسماران به علت مسئالیت حرته
-می ترین اعضا تی  سلامت برای آمازش مددجایان و خان اده آنها
هایی را که دارای ترزندان بیمار هسمند خان اده و قادرند باشند
و بهباد نگرش آ اهی باعث اتزایش حمایت و مراقبت کرده و 
 ).1( ردندهای مخملف مراقبت و درمان در زمینهآنها 
و نظر به این ماضاع که حفظ و ارتقاء  تاق م ارد به با تاجه
مراقبت از های سلاممی و سیشگیری از بیماری  از اهداف مه  سیسم 
اتزایش آ اهی و بهباد در نگرش  بنابراین). 51(است سلامت
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ت اند میبیماری کادکشان  مارددر و سایر اعضای خان اده  مادران
که باید بیشمر مارد تاجه های رسیدن به اهداف تاق باشدیکی از راه
 .قرار  یرد
 روش
مقطعی  است که سس از  -یک مطالعه تاصیفی این سژوهش
های هدف مطالعه  بر روی به  روه هکس اجازه از مسئالین مرباط
رکز تالاسمی به م کهمبملا به تالاسمی  کادکان مادراننفر از  512
کلیۀ جامعه سژوهش . انجام  رتت  کردندشهر کرمان مراجعه می
سالۀ مبملا به تالاسمی ماژور بادند که جهت  6-12کادکان  مادران
رکز به صارت مرت  به م کادک خاداقدامات درمانی به همراه 
دارای  کادکانردند و همۀ کتالاسمی شهر کرمان مراجعه می
سرونده سزشکی در این مرکز بادند و نیز مشکل روانی خاصی 
این اتراد سس . نداشمه و ت انایی ساسخگایی به س الات را ه  داشمند
از کس اطلاعات لازم در مارد اجرای طرح و س الات مرباط به 
آوری اطلاعات از روش جمع. رضایت وارد مطالعه شدندآن با 
رسشنامه باد؛ به این صارت که بعد از اراهه تاضیتات لازم طریق س
 ی آنها برای ساسخگایی  به واحدهای مارد سژوهش و اعلام آماد
والدین از س اد  ا ر.  ردیدتکمیل می مادرانها تاسط سرسشنامه
 ایی به س الات برخاردار نبادند  سرسشنامه تاسط کاتی برای ساسخ
این .  ردیدسر می مادرانسژوهشگر و با سرسش مسمقی  از 
های سرسشنامهها  شامل دو سرسشنامه دما راتیک و سرسشنامه
 6کادکان مادران باد که برای  سژوهشگر ساخمۀ آ اهی و نگرش
 اعمبار به روش هاسرسشنامه این شده و رواییساله طراحی  12تا 
 آلفای روش به نیز آنها سایایی 2و ایندکس روایی متم ا متمای
آ اهی به دست آمده از سرسشنامۀ  روایی. کرونباخ سنجیده شد
ضری آلفای کرونباخ و ) 2.95.(نگرش و از سرسشنامۀ ) .09..(
) 16.95(  نگرش ).1.95(به دست آمده برای سرسشنامۀ آ اهی 
 . باد
 .1  نمراتی از صفر تا ابعاد مخملف آ اهیبه مجماع نمرات 
-بهمری را نشان میآ اهی تعلق  رتت که نمرات بالاتر  وضعیت 
                                                 
1
 xednI ytidilav tnetnoC 
 .داشت 10س الات سرسشنامه نگرش ه  نمراتی از صفر تا  .دهند
ه  مارد بررسی قرار  هایماران در تک تک حیطهسپس وضعیت ب
اتزار آماری اس سی اس نرماسمفاده از  اهای حاصل بداده.   رتت
یانگین  م(های آماری تاصیفی و با اسمفاده از روش02نسخه  1اس
 .تجزیه و تتلیل  ردید تی مسمقلمانند  و تتلیلی) انتراف معیار 
 نتایج
کادک مبملا به بیماری مادران نفر از  512در این سژوهش  
سال مارد مطالعه قرار  6-12تالاسمی ماژور با متدودۀ سنی 
 .  رتمند
  )121:تعداد (آزمودنی های پژوهش مشخصات  1جدول
 فراوانی نسبی فراوانی مطلق مشخصات
 54.6 65 مذکر  جنس 
 446. 66 مونث
 1457 45  4.کمتر از   )سال(سن پدر
 5456 .5  7.-45
 54.5 25  75بالای 
 446 1 فوت کرده
 6. .6  4.کمتر از   )سال(سن مادر
 66 55  7.-45
 4466 15 آزاد  شغل پدر
 54.7 17 دولتی
 45 55 سایر موارد
 5444 547 خانه دار شغل مادر
 1477 .7 شاغل
 4444 12 بلی نسبت فامیلی
 5427 55 خیر
 4444 12 زیر دیپلم میزان تحصیلات پدر
 5427 55 بالای دیپلم
میزان تحصیلات 
 مادر
 5424 147  یپلمزیر د
 4447 57 بالای دیپلم
بیماری زمینه ای 
 دیگر
 542 77 دارد
 4442 247 ندارد
 45 55 مرکز استان شهر محل سکونت
 641. 16 شهر
 6455 15 روستا
سن تشخیص 
  )ماه(بیماری
 45 51  47زیر 
 4. 4.  47بالای 
سن شروع 
  )ماه(درمان
 45 51  47زیر 
 4. 4.  47بالای 
اصل تزریق فو
  )روز(خون
 1476 55  .7کمتر از 
 544. 46  67بیشتر از 
                                                 
2
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  مشخصات دما راتیک شرکت کنند ان در 2جدول شماره 
 .این مطالعه را نشان می دهد
آ اهی و نیز نگرش میانگین کس  شده هریک از ابعاد 
نشان  1شماره  در جدول مادران نسبت به بیماری تالاسمی
و به  2به ساالات صتیح بعد آ اهی عدد . داده شده است
اع میانگین مجم صفر داده شدساسخهای نادرست عدد 
در سرسشنامۀ . باد .0952 )1.91( اممیازات به دست آمده
کممرین اممیاز کس  شده در هر ساال صفر و  نگرش
می باشد و مجماع میانگین اممیازات به دست  1بیشمرین اممیاز
 . باد55952)..912(آمده 
 
آگاهی و میانگین وانحراف معیار حیطه های مختلف  2جدول شمارۀ 
  واحدهای مورد پژوهشنسبت به بیماری در مادران نگرش 
 
 بررسیمورد  شاخص      
  بعادا
  و نگرش آگاهی
 
 میانگین
 
انحراف 
 معیار
 7247 4246 بیماری
 4444 7447 علایم
 5447 754. درمان
 4244 4447 تشخیص
 7244 1544 راههای انتقال بیماری
 .24. 26457 آگاهی کل
 44457 54457 نگرش
 
در بررسی تتلیلی  ارتباط بین ممغیرهای دما راتیک با 
مارد آ اهی های ممیازات کس  شده در هریک از حیطها
با  )5جدول شماره ). (آزمان تی مسمقل(بررسی قرار  رتت 
داری بطۀ معنیتاجه به نمای  به دست آمده از جدول بالا  را
های دما راتیک کادکان مبملا به تالاسمی و بین ویژ ی
 .آنها مشاهده نشد آ اهی مادرانابعاد مخملف 
 
 بحث ونتيجه گيري 
آ اهی از بیمااری  (مطالعۀ حاضر به بررسی ابعاد آ اهی     
و نگارش ماادران ) علای   درمان  تشخیص  راههای انمقاال 
مرکاز سال مباملا باه بیمااری تالاسامی در  6-12کادکان 
نمای  به دسات  .های خاص شهر کرمان سرداخمه استبیماری
کاه هماۀ ابعااد آمده نشان داد که آ اهی ایان ماادران در 
  بیماری کادکشاان  علای  مادران در مارد عبارتند از آ اهی
هاای روش   اردد بیمااری مای  انمقاال  ی که منجر بههایراه
آ اهی در نهایت و  یدرمانهای راه  که وجاد دارد تشخیص
بعاد در تنهاا و بادند ضعیف  ی نسبت به بیماری تالاسمیکل
نگرش واحادهای ماارد . دنباشمیمماسط  آ اهی از بیماری
ایان  .نامطلاب اسات ه  نسبت به بیماری تالاسمی سژوهش 
های مزمنی مانناد بیماریآ اهی از دهند که ها نشان مییاتمه
به ایان  و دنجامعه در سطح سایینی قرار دار داتردر اتالاسمی 
ایان کادکاان  آمازشی ماادران  ترتی رسید ی به نیازهای
ی هانمای  بررسی. باید بیشمر از  ذشمه مارد تاجه قرار  یرد
 .کننددیگر ه  این یاتمه را تایید می
اند که آ اهی داشمن از بیمااری  عااملی تتقیقات نشان داده
-آمیز با بیماری مازمن مای مدارای ماتقیتحیاتی در قابلیت 
های منفی والدین نسبت به باورهای غلط و نگرش ).01(باشد
  اغل  ناشی از عدم آ ااهی آنهاسات بیماری ترزندشان که 
هاا را باه خطار انادازد سلامت عمامی خاناادهتااند حمی می
مطالعات مشابه نشان دادند که هرچه میزان داناش ). .2  11(
-مادران از ماهیت بیماری ترزندشان بیشمر باشد آن و آ اهی
آ ااهی  بنابراین )..2  11(ها از سلامت بهمری برخاردارند 
و  های کادک مبملا و نیز متدودیتداشمن والدین از تاانایی
تااند در درمان بهمر های احممالی ناشی از بیماری  میعاارض
های رتمااری و  یری و یا کنمرل بهمر مشکلکادک و سیش
اراهاۀ اطلاعاات قابال ). 01(هیجانی آنها کمک کننده باشد 
-ها و نیز تااناایی اطمینان و صتیح راجع به بیماری  ناتاانایی
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 های غیرضروری یا متاتظت و کنمرل بیش از حد متدودیتتااناد در جهات جلاا یری از اعماال هاای کاادک مای
 
 واحدهای مورد پژوهش بر حسب ویژگیهای دموگرافیک آگاهی:  3جدول شماره 
 
 آگاهی کل
 
 میانگین 
  )انحراف معیار(
 eulav P
 
  هی از تشخیصآگا
 
 میانگین 
  )انحراف معیار(
 eulav P
 
 آگاهی از درمان
 
 میانگین 
  )انحراف معیار(
 eulav P
 
 آگاهی از راههای انتقال
 
 میانگین 
  )انحراف معیار(
 eulav P
 
 آگاهی از علایم
 
 میانگین
  )انحراف معیار(
 eulav P
 
 آگاهی از بیماری
 
 میانگین 
  )انحراف معیار(
 eulav P
 ابعاد
  گاهیآ
                           
 ویژگی های 
 دموگرافیک
 
 
 52544
 2.457
  )5245(
 
 
 45444
 4544
  )4645(
 
 
 14.44
 7645
  )5447(
 
 
 42544
 .545
  )4247(
 
 
 7.144
 414.
  )7445(
 
 
 1.544
 1.41
  )4745(
   سال 5-2
سن 
 کودکان
 22457 مبتلا
  )5446(
 4541
  )4145(
 1545
  )4447(
 1645
  )7745(
 524.
  )7.45(
 6444
  )5245(
 47-57
 سال
 
 
 ..544
 41457
  )6546(
 
 
 57144
 1244
  )5447(
 
 
 55144
 554.
  )4445(
 
 
 44244
 4544
  )1244(
 
 
 .4744
 4445
  ).444(
 
 
 14444
 
 
 4446
  )2247(
 
 پسر
 
جنس 
کودکان 
 مبتلا
 55457
  )..4.(
 .447
  ).244(
 674.
  )4147(
 1544
  )5444(
 4647
  )4544(
 5246
  )5447(
 دختر
 
 16744
 57457
  ).54.(
 
 51444
 7244
  )5244(
 
 54544
 474.
  )1547(
 
 26444
 4544
  )5444(
 
 65444
 7447
  )5144(
 
 .5444
 .146
  )5147(
  زیر دیپلم
تحصیلات 
 25467 پدران 
  )5441(
 2547
  )6747(
 654.
  )7645(
 4447
  )5747(
 4147
  )6244(
 1645
  )7645(
بالای 
 دیپلم
 
 
 15.44
 4.457
  )614.(
 
 
 45744
 6244
  )5244( 
 
 
 4.444
 454.
  )7447(
 
 
 21.44
 6544
  )4244(
 
 
 75544
 5447
  )1144(
 
 
 55544
 .446
  )5447(
  زیر دیپلم
تحصیلات 
 .64.7 مادران
  )5.45(
 4547
  )5747(
 754.
  )4545(
 6444
  )5447(
 5547
  ).447(
 4545
  )5645(
بالای 
 دیپلم
 
 
 15444
 52457
  )554.(
 
 
 1.544
 5244
  )6244(
 
 
 56444
 5245
  )4547(
 
 
 16544
 4544
  )6444(
 
 
 47644
 6447
  )5144(
 
 
 55444
 5546
  )1147(
 47زیر 
 ماه
 
سن 
تشخیص 
 بیماری
 454.7
  )5146(
 4747
  )5447(
 654.
  )5745(
 2144
  )7447(
 6147
  )7244(
 7545
  )5445(
 47بالای 
 ماه
 
 62544
 5.457
  )154.(
 
 57144
 5447
  ).244(
 
 55544
 644.
  )4147(
 
 5..44
 
 7544
  )2444(
 
 76544
 .147
  )44444(
 
 55544
 
 4246
  )7447(
   روز 4-.7
فواصل 
تزریق 
 خون
 41457
  )6546(
 1244
  ).447(
 454.
  ).247(
 .144
  ).244(
 4447
  )2144(
 7446
  )5445(
 67-75
 روز
 
 
ری  بیاان کادک  تطابق بهمر بیمار و خااناادۀ وی باا بیماا 
های احمماالی والادین همناان تارس  ها و واکنشاحساس
خش   انکار و ادارۀ آنها و در نمیجه بالا بردن کیفیت زند ی 
 ).12(آنان ماثر باشد 
هایی که تاسط سژوهشگر در سایگاههای اینمرنمی طبق بررسی
انجام  رتمه  در مطالعات متدودی آ اهی نسبت به بیمااری 
های مخملف مارد بررسی قرار  رتمه است و تالاسمی از جنبه
مطالعاتی کاه . عمدتاً میانگینی از آ اهی کلی بیان شده است
اناد های مخملاف سرداخماه به بررسی اجزای آ اهی در حیطه
های سیشگیری از ابملا و تالاد کاادک مباملا را بیشمر جنبه
از آن جمله تتقیقات انجام شده در . اندمارد بررسی قرار داده
دهد اتزایش آ اهی و بهباد ایر کشارها است که نشان میس
های غربالگری  مشاورۀ ژنمیک و نگرش اتراد در مارد روش
تااند منجر به کنمارل و می... تشخیص بیماری قبل از تالد و
کیفی تتت عناان تجربیاات  ایمطالعه .درمان تالاسمی  ردد
در  0551مادرانی که کادک مبملا به تالاسمی دارند در ساال 
اطلاعات به دست آمده کشار تایلند انجام  ردید و بر اساس 
عباارت  6که با آنها مصااحبه انجاام  رتات   مادری 02از 
کمبااد آ ااهی : لیدی اسمخراج  ردیده است کاه شاامل ک
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عی  نگرانای اجمما -دربارۀ بیماری تالاسمی  مشکلات روانی
ت ماالی های حمایت اجمماعی  مشکلاد آینده  سیسم در مار
 .باشدهای اراهه دهندۀ مراقبت میو تاثیر سرویس
ین انجام در ایران نیز عمده مطالعاتی که در زمینه آ اهی والد
هاای سیشاگیری از ایان بیمااری شده است  مرباط به جنبه
اخمصاص یاتمه است و کممر به آ اهی از نتااه مراقبات از 
و ای کاه عشاقی مطالعاه . کادکان مبملا تاجه شاده اسات 
انجام دادند میازان آ ااهی والادین  0.52همکاران در سال 
کادکان تالاسمی را از روشهای تنظی  خانااده مارد بررسای 
تتقیق دیگری که تاسط جعفری و  همننین )..( اندقرار داده
همکاران انجام شده است به بررسی اثربخشی طرح سیشگیری 
از تالاسمی بر اتازایش ساطح آ ااهی زوجاین و انصاراف 
با  در مطالعه مزبار) 5(زوجهای ناقل از ازدواج سرداخمه است
اجرای برنامۀ کشاری کنمرل تالاسامی  مشااوره و ترغیا 
صاراف از ازدواج باا مشااوره و های مینار به منظاار ان زوج
اتزایش سطح آ ااهی ایشاان باه عنااان اسامراتژی اصالی 
 .سیشگیری کشار اقدام  ردید
باه  0.52در تتقیقی که غفاری ساروی و همکاران در سال 
منظار بررسی آ اهی و نگرش ماادرانی باا کاادک دارای 
زردی در شهر ساری انجام دادند  نشان داده شاد کاه بارای 
نگرش مناس باید ابمدا آ اهی مادران را نسبت به رسیدن به 
مسالۀ مارد نظر ارتقاء داد تا در نمیجۀ آن بهبااد در نگارش 
ریزی جهت آماازش در حاصل  ردد و به این ترتی برنامه
ترین شیاه ضاروری اسات های شایع با مناس مارد بیماری
هاای مخملفای مانناد تااند به صاارت ها میکه این آمازش
های چهره به چهره  تهیۀ جزوه و یا اسمفاده از رسانه آمازش
 ).52(تلایزیان و یا روزنامه صارت  یردعمامی مثل رادیا  
برای اتزایش آ اهی ماادران های مارد اسمفاده یکی از روش
-و تغییر در نگرش آنها آمازش به شیاۀ چهره به چهره مای 
نشان داده شد که علت تغییر نگارش   در مطالعۀ تاچینا .باشد
باسیله آمازش چهره به چهره  اتزایش اعمماد و تاثیر بیشامر 
باشاد  لاذا بارای تغییار این ناع آمازش بر نگرش اتراد می
 ).51(باشاد نگرش اتراد آمازش چهره به چهره ضروری می
کند که با ایجااد نگارش بیان می hsaNطهماسبی به نقل از 
-و زند ی در بیماران تالاسمی  این بیماران می ۀبهمر به آیند
بارای ای مطلااب تتمال نمایناد و ها را به  انهتااند تنش
از    بیمااران باید سایش از هار درماانی رسیدن به این هدف 
اجمماعی در چهار زمینه بررسای شااند کاه  -دید اه روانی
های رتماری نسبت به بیمااری  نقاش اعضاای شامل واکنش
رابطه با بیماری  ارتباط اعضای خانااده و امکانات خانااده در 
مشاوره و حمایت   در دسمرس خانااده مانند کمک اقمصادی
های روز باه اتازایش تتمال ایان است و دسمرسی به یاتمه
 ).0( شادبیماران منجر می
تاان با آماازش و مشاارکت دهند که میها نشان میبررسی
ر مراقبت و نیز آشنا نماادن های آنها در امبیماران و خانااده
هایی کاه در تشاخیص و درماان بیمااری ها با سیشرتتآن
ها را نسبت به بیمااری  تالاسمی ایجاد شده و نگرش خانااده
عدم ارتقاء سطح آ اهی ). 1(کادک بیمار و آینده بهمر کرد
دهاد کاه مااقعیمی مناسا  جهات نشان میدر این مطالعه 
بیمارسمان برای آنها وجاد نداشامه آمازش خانااده در متیط 
ارد ما های سلامت آمازشو باید شرایطی تراه  شاد که تی  
یاک برناماه ملای . وی اراهه دهند نیاز را به بیمار و خانااده
سال سیش در ایران شروع  12سیشگیری از بیماری تالاسمی از 
در این برنامه به نقش والدین و خاانااده  ولی )52(شده است
درصاد  01کممر تاجه شده و با تاجه به مصرف حدود  بیمار
وری از تاسط این بیمااران  بهاره  در ایرانتالید خان سالانه 
یک برنامه سیشگیرانه در ارتباط با تالاسمی مقدم بر همه امار 
 ).02(طبی است
اجمماعی و  در این مطالعه ارتباطی بین میزان تتصیلات  سطح
و نگرش مادران نسابت باه   دانش اقمصادی با سطح آ اهی
ای مشاابه نشاان به دست آورده نشد ولی در مطالعاه  بیماری
داده شده است که سایین بادن درآمد خانااده  ک  بادن میزان 
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ع نامناس در خانااده از ماانا و نیز سطح اقمصادی تتصیلات 
رسیدن به درمان  کمباد آ اهی و نامناسا  باادن نگارش 
باشد ا نسبت به بیماری کادکان میهمادران و در کل خانااده
با تاجه به مطال عناان . با نمای  این تتقیق مغایرت دارد که
لزوم تعیین سطح آ اهی و نگرش ماادران نسابت باه  شده 
ی لازم در هاا بیماری کادکانشان و نیز به کار یری آمازش
  ).12( شادجهت ارتقای دانش و نگرش ماردان نشان داده می
کردند که سرسماران به عنااان کنند ان بیان میاکثر شرکت 
زان آ اهی والدین در منبع اصلی اراهۀ اطلاعات هسمند ولی می
رساید و کمبااد کادکشان به نظر ناکاتی مای  مارد بیماری
هایی از جملاه در ماارد خااد بیمااری و لاعات در زمینهاط
  .های جلا یری و کنمرل بیماری بادعاارض آن  راه
و شارکت  آ اهیریزی به منظار ارتقاء سطح بنابراین برنامه
هاای هاای لازم در زمیناهو اراهاه مشااوره هااکالاسدر 
تتصیلی و آمازش راه کارهاایی سااز ارانه در  -روانشناسی
کنار اراهه خدمات کلینیکی و درمانی جدیاد باه بیمااران و 
کاه بسایار مسامقی  باا ایان بیمااران و  مادرانشانهمننین 
آ اهی تااند باعث اتزایش سطح ماریشان در یر هسمند  میبی
 .این بیماران شادنگرش مادران و بهباد در 
بر اساس نمای  به دست آمده از این مطالعه و مطالعات 
متققان دیگر  تالاسمی مانند هر بیماری مزمن و متدود 
و  کننده دیگر تاثیری نامطلاب بر همۀ ابعاد زند ی خانااده
آ اهی مادران و نگرش بیمار خااهد داشت که تعیین میزان 
از جمله اطلاعات ضروری آنها نسبت به بیماری کادکانشان  
-مناس  و برخارد صتیح با آنها می یاهتبقارمبرای انجام 
د بیمار عادل به خانااده و ترتااند در باز رداندن تباشد که می
-سب  میاتزایش آ اهی و بهباد در نگرش  .کند کمک
ناشی از آن و با بیماری و عاارض  بماانند نیدلاو ردد تا 
همننین مشکلاتی که به دلیل طالانی بادن درمان این 
 .تر برخارد کنندراحت ردد بهمر و بیماری ایجاد می
 :تشکر و قدردانی
بدین وسیله نایسند ان این مقاله مرات  تقدیر و تشکر خاد 
انجام این سژوهش همکاری که صادقانه در  ینارداملیه را از ک
از سرسماران مرکز تالاسمی و همننین از  روه  کردند و
که امکان انجام  دانشکده سرسماری  و مامایی رازیسرسماری 
 .این سژوهش را تراه  نماده  ابراز می دارند
    
 
 منابع
 52آمازان مقاطع راهنمایی و دبیرسمان منطقۀ ارزیابی آ اهی  نگرش و عملکرد دانش. آزادبخت ل  میرمیران پ  مامنان الف  عزیزی ف .2
 .51 -621  ص 1  شماره 1.52مسمان ز. مجلۀ غدد درون ریز و ممابالیس  ایران. تهران در زمینۀ تغذیۀ سال 
مجلۀ تتقیقات سزشکی  . بررسی میزان ناامیدی و اضطراب در ناجاانان مبملا به بماتالاسمی ماژور. م سارماحد ز  دهقانی خ  یاسینی اردکانی. 1
 .01-10   1.52 2شماره 
اثربخشی طرح سیشگیری از تالاسمی بر اتزایش سطح آ اهی زوجین و انصراف وجهای ناقل از . جعفری ف  ناده شریفی الف  زایری ف. 5
 .10-.6   ..52 1مجلۀ علمی دانشگاه علام سزشکی  ر ان  . ازدواج در شهرسمان  ر ان
مقایسه روش سخنرانی و خادآمازی بر میزان  .  هاشمی نیا ع  کثیری ک و همکارانشتالی صالتی   صفای ف  دل آرام م ع حسن سار . 1
 10-.0  1  شماره 0.52  علام سزشکی شهرکردمجلۀ دانشگاه . آ اهی والدین کادکان مبملا به تالاسمی ماژور به نتاۀ مراقبت از کادکان خاد
مجلۀ . های ساء مصرف ماادآ اهی دانش آمازان راهنمایی و دبیرسمان مدارس کرمان دربارۀ نشانه. حسین رضای ه  متمدعلیزاده س. 0
 261-.61  5  شماره ..52دانشگاه علام سزشکی کرمان  
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6. م یمختا  م یافص  فلا یغابرم  ب یسربط .م ۀسیاقم رد ینامرد لاصا  ظنمان یریگیس و  ظنم یریگیس اب روژام یمسلاات نارامیب تلاکش
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